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RESUMEN

Es conocido que las personas mayores pueden perder calidad de vida tras una
hospitalizacion. Por el contrario, para usuarios de centros de dia no hay
disponibles estudios que hayan medido la posible pérdida de calidad de vida
asociada a la interrupcién de la asistencia terapéutica que recibian de los
mismos.

Objetivo: evaluar la pérdida en calidad de vida relacionada con la salud en
personas con deterioro leve de la funcion cognitiva que sufren una interrupcion
en la asistencia que reciben de centros de dia y evaluar el incremento de
sobrecarga que sufre su cuidador familiar.

Metodologia: estudio cuasi-experimental, longitudinal y prospectivo. Los sujetos
incluidos en el estudio serdn 100 usuarios con DCL, mayores de 70 afios, que
acudieron a un centro de dia regularmente durante al menos los 6 meses
previos a la clausura de los mismos por la proclamacion del estado de alarma
asociado a la pandemia por la COVID-19 y que convivan con un cuidador
familiar que sea su hijo o hija. Se recogera la informacion de los mayores y del
cuidador familiar mediante videollamadas.

Utilidad clinica de los resultados: Si esta investigacién ofreciera evidencias
guedaria motivada la implementacién, desde enfermeria de atencion primaria,
de programas de intervencion y cuidados especificos, que se llevarian a cabo
con la colaboracién del personal de los centros de dia, para intentar mitigar la
pérdida de calidad de vida del paciente en el domicilio y evitar un incremento
de la sobrecarga del cuidador familiar y, por tanto, la posterior

institucionalizacién del paciente.

Palabras clave: deterioro cognitivo leve, persona mayor, calidad de vida,

cuidador familiar y centro de dia.
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1. INTRODUCCION

El porcentaje de la poblacién de 65 afios 0 mas estda aumentando en
todos los Estados miembro de la Unidn Europea. Este crecimiento puede
explicarse por la disminucion de la tasa de mortalidad y el aumento de la
esperanza de vida. Respecto a esta Ultima nuestro pais registré en 2016 la tasa
mas alta, con una media de 83 afios, siendo 85.7 afos para las mujeres y 80.4

afios para los hombres 2.

Espafia se encuentra entre los 6 paises mas envejecidos del mundo. A pesar
de que nacen mas hombres que mujeres, las mujeres son mayoritarias en la
vejez. Respecto al envejecimiento territorial dentro de Espafia, Castilla y Ledn

se encuentra entre las comunidades auténomas més envejecidas >.

El envejecimiento progresivo de la poblacion representa un reto para el sistema
sanitario, ya que el gasto sanitario per capita aumenta rapidamente con la
edad. Un considerable incremento de la duracion de la vida har4 que muchas
personas desarrollen limitaciones generalizadas, lo que llevaria a un estado de
dependencia. Segun el Comité de Ministros de los Estados Miembros (Consejo
de Europa) sobre Dependencia, esta se define como: “Un estado en que la
personas, debido a la falta o pérdida de autonomia fisica, psicologica o mental,
necesitan algun tipo de ayuda y asistencia para desarrollar sus actividades
diarias”. Cada vez mas personas de edades avanzadas, mas o0 menos
discapacitadas, demandan los servicios necesarios con el consecuente gasto

sanitario .

Por otro lado el término calidad de vida se refiere al bienestar fisico, emocional
y social de las personas, asi como a la capacidad de las mismas para
desenvolverse y desarrollar las tareas de la vida cotidiana. La finalidad de la
medicion de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) es
proporcionar una evaluacion del estado de salud de un individuo o grupo y una

valoracién de los posibles beneficios y riesgos de la atencion sanitaria 2.

Actualmente, la cronicidad, pluripatologia y edad avanzada de los pacientes
constituyen un problema sanitario global. Las personas de mas de 80 afios

pueden presentar hasta mas de ocho enfermedades crénicas, entre las mas
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frecuentes se encuentran: demencia, insuficiencia cardiaca, ictus, fibrilacion
auricular, cardiopatia isquémica, diabetes y EPOC. Presentandose en pocos

casos como enfermedades Unicas %1%,

La demencia es un sindrome caracterizado por el deterioro de la funcion
cognitiva, mas alld de lo que podria considerarse una consecuencia del
envejecimiento normal. Suele ir acompafiada de un deterioro del control
emocional, el comportamiento social o la motivacion, que interfieren

paulatinamente en la autonomia de las personas que la padecen *%.

Sin embargo, un gran nimero de personas mayores padecen estadios pre-
demencia no diagnosticados. El deterioro cognitivo leve (DCL) es un estado
intermedio entre cognicién normal y demencia. La prevalencia de DCL se
incrementa con la edad, siendo del 10% en personas de 70 a 79 afios y de un
25% en aquellas con 80 a 89 afios. El DCL esta relacionado con el riesgo
vascular elevado y las micro-hemorragias cerebrales, asi como con algunos
trastornos endocrinos, metabdlicos y enfermedades infecciosas. Tras un
diagnéstico de DCL, entre el 8-15% evolucionan cada afio a demencia y en
torno a un 20% revierten a un estado normal. La deteccion de deterioro
cognitivo se realiza con la exploracion del estado de la memoria, de la

orientacion, del lenguaje y de la capacidad para comunicarse >4,

El tratamiento farmacolégico de la demencia se realiza combinando diferentes
medicamentos para tratar diferentes aspectos y/o sintomas. Mientras que el
tratamiento no farmacolégico son aquellas medidas para tratar o paliar un
sintoma o complicacion cubriendo aspectos como el soporte emocional, la
participacion en entornos sociales, gestion del estrés, resolucion de problemas
y reestructuracién cognitiva. Hay que tener en cuenta que se deben hacer con
ciertas precauciones, que pasan por la necesidad de hacer una evaluacion
minuciosa y continuada de las capacidades del enfermo, ya que la ejecucion
inadecuada puede traer consecuencias muy negativas a medio o largo plazo

para la evolucién de la enfermedad *°.

Es importante responder a todas las necesidades de las personas mayores

dependientes, sean del origen que sean. Para ello los sistemas de atencion



deberan incluir la provision de mecanismos de apoyo formales e informales.
Muchas personas mayores prefieren la atencion domiciliaria frente a la
institucionalizacion. Los centros de dia son una opcion intermedia de apoyo

para las personas mayores dependientes y sus familias ’.

Los Centros de Dia terapéuticos tienen como finalidad proporcionar una
atencién continuada en aspectos fisicos, psiquicos y sociales a las personas
con deterioro cognitivo, realizando un abordaje integral tanto al usuario como
su entorno familiar inmediato, puesto que el impacto en los cuidadores, la
familia y la sociedad puede ser de caracter fisico, psicolégico, social y

econdémico *°.

El cuidador informal de una persona dependiente suele ser un cuidador familiar
gue dedica gran parte de su tiempo y esfuerzo en atender a la persona que
cuida, lo que implica sacrificar otras actividades. El perfil del cuidador informal
es una mujer, de mediana edad, casada, con bajo nivel de estudios y familiar
directo del paciente, generalmente hija o conyuge. Los cuidadores informales
de las personas con demencia que viven en el domicilio perciben un elevado
grado de sobrecarga y una pobre calidad de vida (mayor frecuencia de
ansiedad y depresién), por ello es necesario contar con intervenciones que se

disefien especificamente para reducir esta carga "8,

Desde atencion primaria se contribuye al mantenimiento de las personas
mayores dependientes en su domicilio. Al ser los cuidados el eje central de la
enfermeria, hace que se concilien el sistema formal de cuidados, sistema
sanitario, con el sistema informal de cuidados, cuidadores familiares. Una
valoracion de enfermeria mediante la taxonomia NANDA, NIC, NOC facilitaria
la planificacion de los cuidados. Permitiria realizar posibles diagnésticos
enfermeros, identificar los resultados asociados con los factores de riesgo y
planificar las intervenciones con las actividades oportunas para mejorar la
situacion del usuario, ayudando también al cuidador familiar mediante
educacién para la salud a través de la consulta telefénica o la atencién

domiciliaria *°.



Por otro lado, la medida de la CVRS es una herramienta Uutil para la
medicion del impacto de una enfermedad y de la eficacia y la efectividad de los
tratamientos e intervenciones sanitarias. Esta mediccién debe incorporarse de
manera sistematica a la practica clinica, y es preciso investigar su utilidad en el
diagnoéstico, abordaje clinico y evaluacion prospectiva de los usuarios,
especialmente en afecciones crénicas o tratamientos e intervenciones que
afecten la vida del individuo *°.

El pasado 11 de marzo de 2020 la Organizacion Mundial de la Salud elevo la
situacion de emergencia de salud publica ocasionada por el COVID-19 a
pandemia internacional. Como consecuencia, el Gobierno de Espafia declaro el
pasado 14 de marzo de 2020 el Estado de alarma de acuerdo al Real Decreto
436/2020 en todo el territorio nacional, limitando la libertad de circulacion de las
personas y quedando suspendida entre muchas otras, la actividad en los

Centros de Dia 2.

Justificacion

Esta suspensiéon ha interrumpido de manera inesperada la estimulacion que
recibian los usuarios desde estos centros y el apoyo familiar. Ademas un tipo
de cuidador que responde al perfil de hijo o hija del mayor, que trabaja de
forma presencial o telematica, ha tenido que responder a los cuidados y
atenciones de una persona dependiente.

Aungue si existen algunas investigaciones sobre la pérdida de calidad de vida
en personas mayores dependientes tras su hospitalizacion, no hemos
encontrado estudios asociados a la pérdida de calidad de vida relacionada con
la salud en personas mayores dependientes tras la interrupcion de la
estimulacion y el apoyo psicosocial que recibian de los centros de dia
terapéuticos a los que acudian.

Con motivo de la elaboracion de este proyecto de investigacion hemos
realizado varias entrevistas a responsables de centros de dia de nuestra
region, que nos han transmitido que disponen de ciertas evidencias, obtenidas
de forma informal, de la pérdida de calidad de vida en los mayores que acudian

a los centros de dia bajo su responsabilidad, apareciendo mas sintomas de
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desorientacion, de pérdida de movilidad y por tanto un mayor riesgo de caidas.
Ellos creen que esta pérdida se ha producido por el abandono de rutinas, por
permanecer una mayor cantidad de tiempo encamados y por la pérdida de las
fuentes de estimulacion continuas que constituian sus cuidadores y los otros
mayores en el centro. También han percibido un mayor nivel de ansiedad en

sus cuidadores.



2. HIPOTESIS Y OBJETIVOS
Hipotesis:

Los usuarios con deterioro cognitivo leve que ven interrumpida su
asistencia terapéutica por el cese inesperado del centro de dia al que acudian
pierden calidad de vida de un modo acelerado y sus cuidadores familiares

sufren un incremento en sobrecarga.

Objetivo general:

Evaluar la pérdida de calidad de vida relacionada con la salud en
personas mayores con deterioro leve de la funcidon cognitiva que sufren una
interrupcion en la asistencia que reciben de centros de dia y evaluar el

incremento de sobrecarga que sufre su cuidador familiar.

Objetivos especificos:

Medir la pérdida de la calidad de vida de usuarios con deterioro cognitivo

leve.

Cuantificar la sobrecarga y la calidad de vida del cuidador familiar de una

persona mayor dependiente.



3. MATERIAL Y METODOS
Disefo

Estudio cuasi experimental, longitudinal y prospectivo.

Poblaciéon

Personas mayores de 70 afios con deterioro cognitivo en estadio leve que
acudian a un centro de dia asistencial antes de la declaracion de la pandemia

mundial por COVID-19 cuidados por sus hijos.

Muestra

La muestra estarad formada por 100 mayores seleccionados al azar entre los
usuarios de los centros de dia participantes. Una muestra de este tamafio nos
permitird estimar pérdidas en calidad de vida a los 6 meses, manteniendo el
error de estimaciéon por debajo del 0.2 desviaciones tipicas (con una confianza
del 95%).

Criterios de inclusion y exclusion

Criterios_de inclusion: usuarios con deterioro cognitivo en estadio leve

mayores de 70 afos, que acudieron durante al menos 6 meses a un centro de
dia antes de proclamarse el estado de alarma y en el momento del desarrollo

del proyecto de investigacién convivan con un hijo/hija que trabaje .

Criterios_de_exclusién: usuarios cuyo cuidador principal no maneje las

herramientas de videconferencia y correo electronico.

Duracién

El proyecto tiene una duracion de 4 meses. Durante los cuales mediremos el

estado de salud inmediato previo al confinamiento, con las valoraciones



recogidas por la institucion. Realizaremos una medicion del estado de salud
empleando una entrevista protocolizada cerrada al usuario y/o cuidador
mediante una videollamada, interesandonos por su salud en general, su CVRS,
y la sobrecarga y estado de salud del cuidador familiar. Pasados 3 meses,
realizaremos otro seguimiento videotelefénico al cuidador (o usuario) de su
supervivencia, estado de salud en general, su CVRS y la sobrecarga y estado
de salud del cuidador familiar para comparar resultados.

Procedimiento

Utilizaremos las valoraciones realizadas a los usuarios por el personal del
centro de dia anteriores al cese inesperado de la actividad terapéutica. Estas
van a recogerse de forma retrospectiva en este estudio prospectivamente. Es
habitual, por las entrevistas anteriormente mencionadas, que los centros de

dia dispongan de valoraciones del Mini Mental y de la escala de Barthel.

Entrevista protocolizada cerrada, una vez presentado y aceptada la
participacion en el proyecto (firma en formato digital del consentimiento
informado), dirigida al usuario y/o cuidador. En ella recogeremos los siguientes
datos: edad, género, nombre “de pila” de usuario y cuidador, nimero de
teléfono del usuario y/o cuidador, nimero de familiares (con edad y sexo) con
los que convive, antecedentes médicos, medicacion habitual, Mini Mental (de
deteccion de trastornos cognitivos), valoracion socio-familliar de Gijén, indice
de Barthel (de autonomia para las ABVD), escala Norton (de riesgo de UPP),
escala EuroQol 5D-5L (de calidad de vida relacionada con la salud) y escala

Downton (de riesgo de caidas).

Entrevista al cuidador, recogeremos datos como la edad, el sexo, la relacion de
parentesco con el usuario, el estado civil, el nimero de familiares implicados en
los cuidados (sexo y edad de cada uno), situacién laboral, recogeremos datos
sobre la sobrecarga del cuidador de personas dependientes mediante la escala
de Zarit y valoraremos el nivel de ansiedad mediante la escala de ansiedad de

Hamilton.
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Variables arecoger y analizar

Variables dependientes:

» Usuario: estado cognitivo medido mediante el MiniMental Test, la
autonomia para las ABVD medido mediante la escala de Barthel, el
riesgo de desarrollar UPP medido mediante la escala de Norton, el
riesgo de sufrir caidas medido mediante la escala de Downton,
valoracion socio-familliar de Gijon y la CVRS medida mediante la escala
EuroQol 5D-5L.

» Cuidador familiar: sobrecarga del cuidador medida mediante la escala de
Zarit y nivel de ansiedad medido mediante la escala de ansiedad de

Hamilton.
Variables independientes:

» Variables clinicas del usuario: antecedentes médicos y medicacion
habitual.

» Variables sociodemograficas del usuario y su cuidador: edad, sexo,
relacion de parentesco, estado civil, situacién laboral y nimero de

familiares con los que conviven.

Instrumentos de medida

1. Mini-Mental State Examination (MMSE)

El “Mini Mental State Examination” (MMSE) fue desarrollado por Folstein et al
en 1975 como instrumento practico para la deteccion de trastornos cognitivos.
Es una prueba escrita con una puntuacibn maxima de 30, en la que las
puntuaciones inferiores indican problemas cognitivos mas graves, indicando

una puntuacion entre 9-12 demencia ?*%,

2. Escala de valoracion socio-familiar de Gijon
La escala de Gijon permite la deteccidn de situaciones de riesgo o problematica
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social, siendo util como instrumento especifico de mediccion de la situacion
social, para la incorporacién en la practica asistencial de los profesionales que
trabajan en la atencion socio o sanitaria. Consta de 5 items (situacién familiar,
situacion econdmica, vivienda, relaciones sociales y apoyo de la red social),
con 5 posibles categorias en cada uno de ellos. La puntuacion oscila entre 0 y
20 puntos, lo cual indica que a mayor puntuacién, peor situacion social.
Clasifica a los adultos mayores de 65 afios en buena situacion social (5-9

puntos), en riesgo social (10-14 puntos) y con problema social (= 15 puntos) ?*.

3. indice de Barthel

El indice de Barthel valora el nivel de independencia del individuo con respecto
a la realizacion de algunas actividades basicas de la vida diaria (ABVD),
mediante la cual se asignhan diferentes puntuaciones y ponderaciones segun la

capacidad del sujeto examinado para llevar a cabo estas actividades.

Las ABVD incluidas son diez: comer, trasladarse entre la silla y la cama, aseo
personal, uso del retrete, bafiarse/ducharse, desplazarse (andar en superficie
lisa 0 en silla de ruedas), subir/bajar escaleras, vestirse/desvestirse, control de
heces y control de orina. Las actividades se valoran de forma diferente,
pudiéndose asignar 0, 5, 10 6 15 puntos. El rango global puede variar entre 0
(completamente dependiente) y 100 puntos (completamente independiente),
siendo un resultado < 20 (grado de dependencia total), entre 20-35
(dependencia grave), entre 40-55 (grado de dependencia moderado) y = 60

(grado de dependencia leve) %°.

4. Escala de Norton

La escala de Norton mide el riesgo de que el usuario desarrolle una ulcera por
presion. Esta escala considera cinco parametros: estado fisico, estado mental,
actividad, movilidad e incontinencia, y es una escala negativa, de forma que
una menor puntuacion indica mayor riesgo. Clasificacion: < 12 puntos (riesgo

alto), < 16 puntos (riesgo moderado) .
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5. EuroQol 5D-5L

El cuestionario EuroQol 5D-5L tiene como objetivo medir el estado de salud.
Considera cada dominio de forma independiente, teniendo en cuenta la
premisa de que la calidad de vida es multifactorial. Consta de dos partes: un
sistema descriptivo, que define la calidad de vida relacionada con la salud en 5
dimensiones (movilidad, cuidados personales, actividades cotidianas,
dolor/malestar y ansiedad/depresion), cada una con 5 niveles de severidad (1-
ningun problema, 2- problema leve, 3- problema moderado, 4- problema grave
y 5- problema extremo); y una escala analdgiva visual (Visual Analogue Scale-
VAS), en la que el paciente refiere como se siente en una escala de 0 a 100,

donde O representa el peor estado de salud imaginable y 100 el mejor

6. Escala de Downton

La escala Downton o de riesgo de caidas es util para evaluar el riesgo que
tiene una persona de sufrir una caida, con el fin de implementar medidas
preventivas encaminadas a evitar nuevas caidas. Esta escala cuantifica el
riesgo de caida segun cinco items y sus subitems, implicando la suma total

superior a 2, alto riesgo de caida %2°

7. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

La escala de escala de Zarit es un instrumento que cuantifica el grado de
sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas dependientes. Consta
de un listado de 22 preguntas que describen como se sienten a veces los
cuidadores, para cada una de ellas, el cuidador debe indicar la frecuencia con
la que se siente asi, siendo: 1 (nunca), 2 (rara vez), 3 (algunas veces), 4
(bastantes veces) y 5 (casi siempre). Luego se suman las puntuaciones de
cada item obteniendo un resultado entre 22 y 110 puntos. Este resultado
clasifica al cuidador en: ausencia de sobrecarga (< 46), sobrecarga leve (47-55)

y sobrecarga intensa (= 56) %
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8. Escala de ansiedad de Hamilton

Es una escala para medir el grado de ansiedad de una persona. La escala
consta de 14 preguntas, cada una con una puntuacion que oscila entre 0 y 4.
Puntuacion < 17 (ansiedad leve), entre 18-24 (ansiedad moderada) y entre 24-

30 (estado severo de ansiedad) 3!

Cronograma

Primera semana

- Seleccién de los usuarios de los centros que cumplen con los criterios de

inclusion.

Sequnda y tercera semana

- Primer contacto via videotelefénica con el usuario y el cuidador familiar.
- Presentacion e informacién detallada del proyecto de investigacion.
- Firma digital del consentimiento informado del usuario y/o cuidador.
- Entrevista referida a la situacion actual del usuario.
- Entrevista referida a la situaciéon actual del cuidador familiar.
Tercer mes

- Seguimiento videotelefénico al cuidador (0 usuario) de su supervivencia,
estado de salud general, su CVRS. Repeticién de escalas de valoracion al

usuario.

- Seguimiento videotelefénico al cuidador de su estado de salud, repeticion

de escalas de valoracion de sobrecarga del cuidador y ansiedad.

Ultima semana

- Recopilacion de las valoraciones realizadas por el centro de dia, anteriores

al cese inesperado de la actividad terapéutica, a los usuarios seleccionados.

- Realizacién de analisis estadistico y obtencion de resultados.
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Analisis estadistico

Realizaremos un analisis estadistico, empleando IBM SPSS V23 con licencia
de la Universidad de Valladolid. Para las variables numéricas se emplearan
medias y desviaciones tipicas y para las variables cualitativas porcentajes.
Para los correspondientes pardmetros poblacionales se obtendran intervalos de
confianza al 95%. Para contrastar el cambio en las variables numéricas tras el
cese de la actividad en el centro de dia, se empleara la t de Student para datos
apareados. Las variables explicativas se utilizaran en su escala cualitativa o se
categorizaran si son numéricas. Estudiaremos la relacién entre los cambios
observados en las variables numéricas con las variables explicativas con el
analisis de la varianza y los test de comparaciones multiples asociados. Se
consideraran como estadisticamente significativos valores de p inferiores a
0.05.

Consideraciones ético-legales

Para la realizacion de este proyecto de investigacion se tendra que obtener el
permiso de los centros de dia participantes y la aprobacion del Comité Etico de

referencia.

Sera preciso recoger el consentimiento informado firmado por el usuario y/o el
cuidador, en el cual se acepte participacion voluntaria asi como su derecho a
retirarse de la investigacion en cualquier momento. Se explicara la informacion
en relacion al proyecto y se asegurara el anonimato de la informacion
recaudada, dado que los datos de los usuarios se manejaran por medio de un
cédigo. Cumpliendo de esta forma la Ley Orgéanica 3/2018, de 5 de diciembre,

de Proteccién de Datos personales y garantia de los derechos digitales.

Asi mismo los miembros del equipo investigador deberan firmar un compromiso

de confidencialidad.
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Recursos que se utilizaran

Recursos humanos: enfermero/a

Recursos materiales: dispositivo electronico (ordenador/tableta) con

conexion a internet.

Presupuesto

Para la realizacion del proyecto se necesita un enfermero/a que no tendra
costo alguno. Los gastos de difusion del proyecto derivados de la participacion
en congresos Yy reuniones de caracter cientifico (incluyendo inscripcion,
manutencion, desplazamiento...) suponen 800 euros. Afadimos un 10% de
costes indirectos que incluirian otros gastos sin detallar que irian asociados al

proyecto.

Tabla 1. Presupuesto

Concepto Gastos
Gastos directos (personal) Sin costo
Gastos indirectos (material fungible, informatico, conexion a 80 euros
internet)
Gastos de difusion 800 euros
Total 880 euros
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4. RESULTADOS A ESPERAR

Limitaciones

La muestra a estudiar puede verse disminuida por la voluntariedad en la
participacion, por el abandono de participantes durante el desarrollo del
proyecto o por escasos conocimientos tecnodlogicos digitales por parte del

usuario y/o del cuidador.

En relacién al trabajo, se ha encontrado escasa bibliografia sobre la pérdida de
calidad de vida de personas mayores dependientes cuando dejan de acudir
durante un determinado tiempo a un centro de dia terapéutico para su
estimulacién y apoyo psicosocial, lo que justifica la realizacién de este estudio

de investigacion.

Fortalezas

El estudio incluye al cuidador familiar, lo que puede ayudar a la obtencion de
datos mas fiables. Es un estudio barato y rapido de realizar.

Futura linea de investigacion

No existen investigaciones que evallen la pérdida de calidad de vida de las
personas mayores dependientes que recibian un apoyo psicosocial en centros
de dia y por motivos externos a ellos han tenido que prescindir de ese apoyo.
Por tanto, consideramos importante la realizaciébn de un estudio con una
muestra mas amplia permitiendo conclusiones mas determinantes y poder
llevar a cabo las intervenciones oportunas, planificando los cuidados

necesarios para evitar grandes pérdidas en poco tiempo.
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5. APLICABILIDAD A LA PRACTICA CLINICA. CONCLUSIONES

Si la investigacion propuesta evidenciara pérdidas en calidad de vida por la
interrupcion de la asistencia terapéutica ofrecida por los centros de dia,
quedaria motivada la implementacion, desde enfermeria de atencion primaria,
de programas de intervencién y cuidados especificos, que se llevarian a cabo
con la colaboracion del personal de los centros de dia, para intentar, en
situaciones en las que estos centros estén cerrados, mitigar la pérdida de
calidad de vida del paciente en el domicilio y evitar un incremento de la
sobrecarga del cuidador familiar y, por tanto, la posterior institucionalizacion del
paciente. En ese caso, la medicion de la CVRS debe incorporarse de manera
sistematica a la préactica clinica, siendo preciso investigar su utilidad en el
diagnéstico, abordaje clinico y evaluacion prospectiva de los pacientes,
especialmente en afecciones crénicas o tratamientos e intervenciones que

afecten la vida del individuo.
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7. ANEXOS

Anexo |. Hoja de informacion

HOJA DE INFORMACION AL USUARIO Y CUIDADOR

TITULO DEL ESTUDIO: “Calidad de vida en pacientes con deterioro cognitivo leve tras el cese de los
cuidados en un centro de dia”

Investigador:

Sr./Sra. se le invita a participar en un estudio que se esta llevando a cabo en el centro de dia

Nuestra intencion es facilitarle toda la informacién que precise para que usted decida si desea
participar.

Por favor, lea atentamente este formulario y realice todas las preguntas que tenga sobre la informacion
gue contiene.

éPor qué hacemos este estudio?

Se tratara de un estudio cuya finalidad es observar la posible relacién entre la movilidad, dependencia,
la calidad de vida del usuario con deterioro cognitivo leve que acudia a un centro de dia antes de la
pandemia por COVID-19

éQué le pedimos que haga?

Su participacidn en el estudio es totalmente voluntaria. Usted puede decidir no participar o cambiar su
decision y retirar el consentimiento en cualquier momento, sin que por ello se altere la relacién con los
profesionales sociosanitarios ni se produzca perjuicio alguno en su tratamiento o atencidn
sociosanitaria. Si usted decide participar en el estudio, le realizaremos una primera entrevista por
videollamada en la que le haremos una serie de preguntas relacionadas con su movilidad y calidad de
vida y una segunda pasados 3 meses de la primera. También se recogera informacidn de su historia
clinica del centro de dia de los meses previos al confinamiento.

¢Como se protegera su intimidad?

De acuerdo con la Ley de Proteccidon de Datos Personales, se mantendra estrictamente el caracter
confidencial de sus datos. Se utilizara un nimero de cédigo para identificarle. Sélo tendran acceso a sus
datos los investigadores responsables del estudio. Los datos quedardn introducidos en un fichero
informatizado para permitir su procesamiento. Los resultados de este proyecto de investigacion podran
ser utilizados para su publicacién en revistas médicas o cientificas, sin embargo, en ningun caso se
revelara su identidad ni ningun dato que permita identificarle.

éCuales son los beneficios y los riesgos por participar?

A pesar de que no disfrutard de ningln beneficio directo por participar en el estudio, el resultado del
mismo puede ayudar a mejorar el conocimiento sobre la movilidad y su relacion con la calidad de vida,
lo que podria ser utilpara planificar las intervenciones y cuidados de enfermeria necesarios para evitar
su pérdida. El estudio no supone ningun riesgo. Usted recibird la misma atencidon que tendria si no
participase en el estudio. Este estudio Unicamente implica una recogida de informacion.
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Anexo Il. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

TITULO DEL ESTUDIO: “Calidad de vida en pacientes con deterioro cognitivo leve tras el cese

de los cuidados en un centro de dia”
Yo
(Nombre y apellidos del usuario y/o cuidador si el usuario no pudiera)

He leido la hoja de informacidn que se me ha entregado
He podido hacer preguntas sobre el estudio

He recibido suficiente informacion sobre el estudio

Comprendo que mi participacion es voluntaria

Comprendo que puedo retirarme del estudio:
1° Cuando quiera

2° Sin tener que dar explicaciones

Entiendo que con mi participacion en el estudio consiento en el acceso a mis datos personales

y de salud en los términos establecidos en la Hoja de Informacién que se me ha entregado.
Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.
Fecha

Firma del usuario o cuidador

Confirmo que he explicado al participante el caracter y el propdsito del proyecto de

investigacion.

Firma del entrevistador miembro del equipo del proyecto.
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Anexo lll. Hoja de entrevista referida a la situacion actual del

usuario

Hoja de entrevista referida al usuario

Edad:

Género (VM)

Nombre “de pila” del usuario (sin apellidos):
Nombre “de pila” cuidador (sin apellidos):
Estado civil:

N° familiares con los que convive; edad y género de cada uno (ejemplo: 90aV):

Tfno. Contacto:
Antecedentes médicos: Diabetes / insuf.Card. / EPOC / Cancer / Demencia

Medicacion (Apuntar nombre de los medicamentos que toma):

Quien contesta escalas (Usuario/Cuidador)
Comparado con mi estado ultimos 12 meses, el actual es (mejorfigual/peor)
Escalas:

Mini Mental State Examination

Escala de Gijén

indice de Barthel

Escala de Norton

EQolSD5L (Movilidad/ Autocuidado/ Act. cotidianas/ Dolor/ Ansiedad)
EVA termometro

Escala de Downton

b 400 A AR AR AR AR /

Figura 1. Hoja de entrevista referida al usuario
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Anexo IV. Mini-Mental State Examination (MMSE)

MINI MENTAL STATE EXAMINATION
(MMSE)

Basado en Folstein et al. (1975), Lobo et al. (1979)

Nombre: Varon | | Mujer [ |
Fecha: F. nacimiento: Edad:
Estudios/Profesion: N. H"

Observaciones:

+En qué ano estamos? 0-1

+En qué estacion?  0-1

.En qué dia (fecha)? 0-1 B

+En qué mes? 0-1 ORIENTACION
+En qué diadela semana? (-1 TEMPORAL (Mix5)
+En qué hospital (o lugar) estamos? 0-1

+En qué piso (o planta, sala, servicio)?  0-1

+En qué pueblo (ciudad)? 0-1 3

+En qué provincia estamos? 0-1 ORIENTACION
+En qué pais (o nacion, autonomia)? 0-1 ESPACIAL (Max.5)

Nombre tres palabras Peseta-Caballo-Manzana (o Balén- Bandera-Arbol) a | N de repeticiones
razon de 1 por segundo. Luego se pide al paciente que las repita. Esta

primera repeticion otorga la puntuacién. Otorgue 1 punto por cada palabra necesarias
correcta, pero continde diciéndolas hasta que e sujeto repita las 3, hasta un >
méaximo de 6 veces. FILJACION-Recuerdo
Peseta0-1  Caballo 0-1 Manzana 0-1 Inmediato (Maix.3)
(Balén 0-1  Bandera 0-1 Arbol  0-1)
Si tiene 30 pesetas y me va dando de tres en tres, Cudntas le van quedando?.
l)emégfa lf:iplruv:ba ‘t’rdas s wl:tmc";)nmhf{ﬁtlll)sgjﬁln no puede realizar esta
1 E . .
pm;ﬂ 0‘-“1 : eq“2e7 O-l‘l'“ PalaZ-::)—l ' :l‘:)s-l 180-1 o
©01 D01 No-1 U0-1 Mo-1) | CAECULO (MixS)
Preguntar por las tres palabras mencionadas anteriormente.
Peseta0-1  Caballo 0-1 Manzana (-1 RECUERDOQ diferido
(Balon 0-1 Bandera 0-1 Arbol 0-1) (Mix.3)

DENOMINACION. Mostrarle un lkipiz o un boligrafo y preguntar ;qué es
esto?. Hacer lo mismo con un reloj de pulsera, Lipiz 0-1 Reloj 0-1
.REPETICION. Pedirle que repita la frase: "ni si, ni no, nipero" (0 “En
un trigal habia 5 perros™)  0-1

.ORDENES. Pedirle que siga la orden: "coja un papel con la mano derecha,
dablelo por la mitad, y pingalo en el suelo''.

Coje con manod. 0-1 dobla por mitad 0-1 pone ensuelo 0-1
LECTURA. Escriba legiblemente en un papel "'Cierre los ojos". Pidale que lo
lea y haga lo que dice la frase (-1
ESCRITURA. Que escriba una frase (con sujeto y predicado) (-1
.COPIA. Dibuje 2 pentagonos intersectados y pida al sujeto que los copie tal
cual. Para otorgar un punto deben estar presentes los 10 angulos y la | LENGUAJE (Max.9)
interseccién. (-1

Puntuaciones de referencia 27 6 mas: normal
24 6 menos: sospecha pataldgica  12-24: deterioro Puntuacion Total
912 : demencia (Mix.: 30 puntos)

a.eg.(1999)

Figura 2. Mini-Mental State Examination
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Anexo V. Escala de valoracion socio-familiar de Gijén

| [ Vive con famiia sin dependencia fisica/psiquica 1
Vive con conyuge de similar edad 2
Vive con famila y/o conyuge y presenta algun grado de dependencia 3
4
5

| | Vive solo y tiene hijos proximos
| Vive solo y carece de hijos o viven alejados

s de 1.5 veces el salario minimo 1
Desde 1.5 veces el salano minimo hasta el salario minmo exclusve 2
Desde el salario minimo a pension minima contributiva 3
4
5

LISMI - FAS — Pension no contributiva
Sin ingresos o inferiores al apartado anterior ("47).

Adecuada a necesidades

' [ Barreras arquitectonicas en 13 vivienda o portal de 13 casa (peldanos, puertas
estrachas, bafos,...)

1

2
caliente, calefaccién,...)

4

5

Ausencia de ascensor, telefono
tigndahadeanda(dnbohs.wvaﬂadechradamnin.mdeeqmm

Relacion social solo con famdia y vecinos
Relacion social solo con familia 0 vecnos
No sale del domicilio, recibe wisitas

1
2
3
4
5

1

1 2

No tene apoyo 3
| 4

) 5

Figura 3. Escala de valoracién socio-familiar de Gijon
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Anexo VI. indice de Barthel

INDICE DE BARTHEL, valora actividades basicas de la vida diaria (ABVD)

PARAMETRO SITUACION DEL PACIENTE PUNTOS
- Totalmente independiente 10
Comer - Necesita ayuda para cortar carne, el pan, etc. 5
- Dependiente 0
- Independiente: entra y sale solo del bano 5
Lavarsa - Dependiente 0
- Independiente: capaz de ponerse y de quitarse
: la ropa, abotonarse, atarse los zapatos 10
Vestirse - Necesita ayuda 5
- Dependiente 0
- Independiente para lavarse la cara, las manos,
Arreglarse peinarse, afeitarse, maquillarse, etc. 5
- Dependiente 0
- Continencia normal 10
Deposiciones - Ocasionalmente algun episodio de incontinencia,
(Valdrese la semana 0 necesita ayuda para administrarse supositorios 5
previa) o lavativas
- Incontinencia 0
- Continencia normal, o es capaz de cuidarse de la
Miccion sonda si tiene una puesta 10
(Valdrese la semana - Un episodio diario como maximo de incontinencia, o 5
previa) necesita ayuda para cuidar de la sonda
- Incontinencia 0
- Independiente para ir al cuarto de aseo, quitarse y
ponerse la ropa... 10
Usar el retrete - Necesita ayuda para ir al retrete, pero se limpia solo 5
- Dependiente 0
- Independiente para ir del sillén a la cama 15
- Minima ayuda fisica o supervision para hacerlo 10
Trasladarse - Necesita gran ayuda, pero es capaz de mantenerse 5
sentado solo
- Dependiente 0
- Independiente, camina solo 50 metros 15
- Necesita ayuda fisica o supervisién para caminar 50
Deambular metros 10
- Independiente en silla de ruedas sin ayuda 5
- Dependiente 0
- Independiente para bajar y subir escaleras 10
Escalones - Necesita ayuda fisica o supervision para hacerlo 5
- Dependiente 0
Total

Figura 4. indice de Barthel

RESULTADO | GRADO DE DEPENDENCIA
<20 Total
20-35 Grave
40-55 Moderado
260 Leve
100 Indepondiente
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Anexo VIl. Escala de Norton

ESCALA NORTON

ESTADO FiSICO | ESTADO MENTAL ACTIVIDAD MOVILIDAD INCONTINENCIA
4- Bueno 4 - Alerta 4- Camina 4- Complea 4- No hay

3- Débil 3- Apdtico 3- Camina con ayuda | 3- Limitada ligeramente | 3- Ocasional

2 - Malo 2- Confuso 2- En silla de ruedas | 2- Muy limitada 2- Usualmente urinaria
1 - Muy malo 1- Estuporoso 1- En cama 1- Inmovil 1- Doble incontinencia

Figura 5. Escala de Norton
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Anexo VIII. EuroQol 5D-5L

EuroQol SD-5L
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Figura 6. EuroQol 5D-5L
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Anexo IX. Escala de Downton

Caidas Previas

|N0

| si

Medicamentos

| Minguno

| Sedantes-tranquilizantes

| Diuréticos

| Hipotensores (no diuréticos)

| Antiparkinsonianos

Antidepresivos

e e = A =]

Anestesia

Déficits Sensitivo-
Motores

Minguno

Alteraciones visuales

Alteraciones auditivas

Extremidades (paresias,
paralisis, etc.)

Estado Mental

Orientado

Confuso

Ambulacidn

Mormal

| Segura con ayuda

| Insegura con ayuda/sin ayuda

| Imposible

Edad

| Menor de 70

| Mayor de 70

= e

Figura 7. Escala de Downton
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Anexo X. Entrevista al cuidador familiar

Hoja de entrevista referida al cuidador familiar

Edad:
Sexo: hombre/ mujer
Relacion de parentesco:

Estado civil: casado/a o viviendo en pareja, soltero/a, divorciado/a o
separado/a, viudo/a

N° familiares implicados en los cuidados; edad y género de cada uno
Situacion laboral:

Escalas:

» Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit
» Escala de ansiedad de Hamilton

Figura 8. Entrevista al cuidador familiar
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Anexo Xl. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

—

(Plensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2 ;Plensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

3 Se slente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4 Stente vergiienza por la conducta de su familiar?

5 Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 /Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacién que Ud. tiene con otros miembros de su familia?

7 (Tiene miedo por el futuro de su familia?

8 Piensa que su familiar depende de usted?

9 ;Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar
a su familiar?

10 ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

11 ;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que culdar de su familia?

12 Siente que su vida sodial se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar de su familiar?

13 ;Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

14 ;Piensa que su familiar le considera a usted la finica persona que
le puede cuidar?

15 ;Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16 ;Piensa que no ser4 capaz de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?

17 ;Slente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé
la enfermedad de su famillar?

18 ;Desearfa poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

19 ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 ;Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21 Piensa que podrfa cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente jQué grado de “carga” experimenta por el hecho de

cuidar a su familiar?

Figura 9. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

33



Anexo Xll. Escala de ansiedad de Hamilton

ESCALA DE ANSIEDAD DE HAMILTON

0|]1]2]3
1 | ANSIEEDAD:
Preocupaciones, anticipacian de lo peor, aprension, Imitabiicad
2 | TENSION:

Sensacion de tensidn, incapacidad de relajarse, tendencis a
sobresaltarse. llanto facil temblorosn, sensacion de rguistud

3 | TEMORES:
A la oscuridad, o los desconocdidos, a la soledad, animsies
mrandes, al trafico, 2 las multitudes

4 | TRASTORNOS DEL SUENO:

Deficudtad de concllar ef suefio, Interrupcion del suefo, suefo
wsatisfactoria, cansancio ol despertarse, ensuefias, pesadilias,
temores notumos.

5 | TRASTORNOS INTELECTIVOS:
Deficultad de concentrocion, mals memoria

6 | DEPRESION:
Falta de interes, insatisfaccion en las diversiones, deprimido,
despertar prematuro, humar durmo asdlants

7 | SINTOMAS SOMATICOS GENERALES (MUSCULARES):

Dolores y molestios musculares, risder musculsr,
contracciones musculares, sacudidas clonicas, crupr de dientes,
vor temblorosa

8 | SINTOMAS SOMATICOS GENERALES [SENSORIALES):
Zumbidos de cidos, visicn borrose, sofocos y escalofnos,
sensacion de debiidad, hormigueos

5 | SINTOMAS CARDIOVASCULARES:
Taquicardia, palpitaciones, dolor en el pecho, latidos vasculares,
sensacion de desmayo, sensacion de paro cardiaco

10 | SINTOMAS RESPIRATORIOS:
Opresion o constriccion tordcka, sensacion de ahogo, suspiros,
disnea

11 | SINTOMAS GASTROINTESTINALES

Doficultad para tragar, sases, dispepsie, dofor antes y despoés
de comer, sensacion de ardor, sersacion de estomago lena,
vomitos, sensacion de estomago vacio, digestion lenta,
borborismos, movimeentos Intestinales, diarrea, pérdice de
peso, estrefimiento

12 | SINTOMAS GENITOURINARIDS:

Miccian frecuente, mkcion mpenosa. amenorres, menorragias,
frigidez, eyaculacion precoz, trastornos de la erecoon,
impotenca

13 | SINTOMAS VEGETATIVOS:
Sequedad de boca, tendencia a ruborizarse, paiidez, tendencia
a sudar, vértigos, cefsies tensional, ptloereccion

14 | COMPORTAMIENTO EN LA ENTREVISTA:

Rigido, no relsjodo, Inguwietud y desasosiego, manocs
temblorasas, cejas fruncidas, fades rigidas, palidez facal,
“tragar sallva”, eruptos, sudoracion, tics parpebrales

Figura 10. Escala de ansiedad de Hamilton
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